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SAMMENDRAG  
Denne oppgaven er et litteraturstudium som handler om hvilke utfordringer det 
ligger i å møte CFS/ME- pasienters behov for omsorg. Funndelen består av 
erfaringer gjort av helsepersonell og pasienter, temaene som gjentar seg er 
kunnskap, holdninger og ytre rammer. 
I drøftingen har jeg fokus på pasientens omsorgsbehov. Dette behovet består 
mye av å bli trodd og tatt på alvor. Jeg drøfter holdninger, kunnskap og ytre 
rammer i forhold til pasientens omsorgsbehov. 
Konklusjonen er at det finnes store utfordringer i å møte CFS/ME- pasienters 
behov for omsorg. Teorien og forskningen belyser at det er for lite kunnskap, og 
holdninger preget av fordommer og stereotype oppfatninger blant 
helsepersonell. Pasientene blir ivaretatt i institusjoner som ikke er tilrettelagt 
for dem. 
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1 INNLEDNING 
Det er et sjokk hver eneste gang jeg ser en så dårlig pasient. At folk kan være så syke, 
og ha så store smerter. At vi kan gjøre så lite, og at det er så lite forståelse. Ofte er det 
unge mennesker. Det er rystende, hver eneste gang, sier medisinprofessor Saugstad 
(Jelstad 2011:141). 
I et oppslag i Aftenbladet skriver journalisten Brandsdal at de som lider av den omstridte 
sykdommen CFS/ME må være blant de svakeste og dårligst ivaretatt pasientgruppene i 
Helsevesenet, og lite positivt skjer (Brandsal 2012). Dette er en pasientgruppe som trenger 
omsorg. Får pasientene ivaretatt sitt behov for omsorg? 
1.1 Bakgrunn og begrunnelse for valg av tema og problemstilling 
Stormarken hevder at det å ha CFS/ME er en enorm belastning fordi de syke ofte blir 
mistrodd, feiltolket og feilbehandlet (Stormorken 2010:5-6). Det har vært debatt, avisoppslag, 
og forskning om CFS/ME de siste årene, og i høst dukket det opp ny forskning. Denne 
forskningen foreslår at CFS/ME er en autoimmun sykdom (Fluge m.fl. 2011). CFS/ME er 
med andre ord en veldig aktuell sykdom, som det er satt stor fokus på de siste årene. Det er en 
sykdom som er omstridt og pasientgruppen trenger å bli møtt på en god måte i helsetjenesten, 
de kan få behov for sykepleie og de er derfor et viktig fokus (Helsedirektoratet 2011, NHI 
2011). 
Min bakgrunn for valg av tema og problemstilling er en erfaring ifra et sykehjem. Her var det 
en pasient med alvorlig grad av CFS/ME. Hun var sengeliggende, og klarte ikke spise, snakke 
eller være med andre mennesker. Jeg var med inn til henne, og det er et syn jeg aldri kommer 
til å glemme. Jeg fikk veldig medlidenhet for denne damen. I ettertid reagerte jeg på 
kommentarer ifra sykepleiere. De hadde holdninger preget av fordommer og stereotype 
oppfatninger, de mente hun var en dårlig mor og kone, som ikke tok seg sammen slik at hun 
kunne være med familien. De snakket om henne som om det var et valg hun hadde tatt selv, 
om hvordan hun ødela livet til familien, og at hun hadde psykiske problemer. Hadde de 
snakket slik om pasienten dersom de hadde hatt kunnskap om CFS/ME? Hensikten med 
oppgaven er å få mer kunnskap om emnet, og å finne ut om pasientenes omsorgsbehov blir 
ivaretatt. 
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1.2 Presentasjon, avgrensing og presisering av problemstilling 
Hvilke utfordringer ligger det i å møte CFS/ME- pasienters behov for omsorg? 
1.2.1 Avgrensing: 
Jeg har avgrenset til pasienter med alvorlig grad av CFS/ME som er innlagt på institusjon. Det 
er pasienter med alvorlig/svært alvorlig grad av CFS/ME som er innlagt på institusjon og 
derfor en gruppe sykepleiere kan komme borti. Alvorlig vil si for det meste sengeliggende og 
svært alvorlig er de som er fullstendig sengeliggende og i behov av hjelp til å dekke 
grunnleggende behov (Carruthers m.fl. 2011). Jeg legger fokus på voksne pasienter. 
I forhold til pasientens omsorgsbehov tar jeg utgangspunkt i hva forskningen sier om 
pasientens behov, i tillegg bruker jeg Kari Martinsens omsorgsteori. 
1.3 Definisjon av begreper 
1.3.1 ME  
ME står for Myalgisk Encefalomyelopati. Myalgi betyr muskelsmerter, Encefalon betyr 
hjerne, myelon betyr ryggmarg, og pati betyr lidelse eller sykelig tilstand. ME kan også stå for 
Myalgisk encefalomyelitt, endelsen: litt, betyr betennelse (Helsedirektoratet 2011). ME har 
for det meste blitt brukt av pasientene og i befolkningen, men også av en del fagfolk (Wyller 
m.fl. 2006:8).  I nyere litteratur foretrekkes begrepet ME fordi det indikerer en underliggende 
årsak (Helsedirektoratet 2011). Forskning og klinisk erfaring tyder på at det er en 
underliggende patofysiologi, og at det derfor er mer hensiktsmessig å bruke betegnelsen ME: 
myalgisk encefalomyelitt (Carruthers m.fl. 2011).  
1.3.2 CFS 
CFS står for Chronic Fatigue Syndrome, eller kronisk utmattelsessyndrom som det heter på 
norsk (Helsedirektoratet 2011). CFS er blitt brukt på grunn av manglende kunnskap om 
årsaksmekanismer og sykdomsprosessen (Carruthers m.fl. 2011). Betegnelsen er den 
anbefalte betegnelsen i internasjonal medisinsk faglitteratur (NHI 2011).  
1.3.3 CFS/ME 
CFS og ME brukes ofte synonymt, og ofte sammen (Helsedirektoratet 2011). Jeg foretrekker 
å bruke den nøytrale benevnelsen CFS/ME i oppgaven. 
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1.3.4 Holdninger 
I følge Kaufman er holdninger en relativt vedvarende måte å organisere tanker, følelser og 
handlinger på (ifølge Ohnstad 2007:133). Det handler om man vil reagere med en bestemt 
type atferd ovenfor en sak eller en gruppe mennesker (ibid).  
1.3.5 Kompetanse og kunnskap 
Ordbøker forklarer kunnskap ved bruk av kjennskap, viten, læren og innsikt. Innholdet i 
kunnskapsbegrepet er nært knyttet til kompetanse. Det å ha kompetanse eller å være 
kompetent innebærer da å være skikket og kvalifisert til å ta beslutninger og handle innenfor 
et bestemt funksjons- eller myndighetsområde (Kristoffersen 2005:217). 
1.3.6 Fordommer og stereotype oppfatninger 
En fordom er en type forforståelse, forståelsen består av oppfatninger som er en del av vår 
forståelse (Brodtkorb og Rugåsa 2001:37). Stereotype oppfatninger assosieres med negative 
forestillinger om en gruppe mennesker (Thorbjørnsrud 2001:220). 
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2 TEORIDEL 
På nåværende tidspunkt klarte jeg ikke å finne faglitteraturbøker om CFS/ME. Jeg har derfor 
funnet litteratur på hjemmesiden til ME- foreningen, helsedepartementet, kunnskapssenteret, 
SINTEF, NHI, tidsskrift for norsk legeforening, bibsys og andre databaser. Jeg har i tillegg 
funnet to bøker med mye fagstoff, dette er ME- en sykdom i tiden, og De bortgjemte. ME- en 
sykdom i tiden er skrevet av Sidsel Elisabeth Kreyberg, og det er en opplysningsbok om 
CFS/ME. Kreyberg er utdannet patolog og har vært tilknyttet seksjon for epidemiologi ved 
UIO siden 1994 (UIO 2011). De bortgjemte er skrevet av Jelstad, han er utdannet journalist 
og fysioterapeut, og har selv en mor som har CFS/ME (Jelstad 2011). Jeg vil trekke inn 
eksempler ifra denne boken i drøftingsdelen. Forskningen jeg har funnet relevant til 
problemstillingen presenterer jeg i funndelen. Teoridelen består av fagstoff og teoretiske 
begreper. 
2.1 CFS/ME: Det kliniske bildet: 
CFS/ME er en kompleks sykdom, som har fysiologiske, kognitive, nevrologiske og 
immunologiske symptomer (Helsedirektoratet 2011). Sykdommen omfatter en alvorlig 
dysregulering av sentralnervesystemet og immunsystemet, dysfunksjon av den cellulære 
energimetabolismen og ionetransport og kardiovaskulære avvik (Carruthers m.fl. 2011). 
CFS/ME har ukjent årsak og sykdomsmekanisme. De fleste tilfeller synes å være utløst av en 
infeksjon, men det er usikkert hva som vedlikeholder sykdomsprosessen etter at pasienten er 
blitt frisk fra den utløsende årsaken (Helsedirektoratet 2011).  
Det kliniske bildet og hovedproblemet ved CFS/ME domineres av en fullstendig og 
uforklarlig utmattelse eller energisvikt. Utmattelsen/energisvikten blir verre ved beskjedne 
fysiske og mentale anstrengelser, og den restitueres ikke på vanlig måte. Dette vil si at den 
lindres i liten grad av søvn og hvile (Wyller m.fl. 2006, Helsedirektoratet 2011). 
Restitusjonstiden er forlenget, vanligvis på 24 timer eller mer (Stormorken 2010:6). 
Kjennetegnet ved diagnosen er en reduksjon på mer enn 50 % i aktivitetsnivået og en 
nyoppstartet utmattelse som har vart mer enn 6 måneder hos voksne (5). Vanlige symptomer 
er svimmelhet, feberfølelse, problemer med temperaturreguleringen som fører til vekslende 
varme -kuldefølelse, blekhet, balanseproblemer og irritabel tarm. Det er også vanlig med 
blodtrykksfall, nummenhet, prikking eller stikking i huden og noen får også hyppig 
vannlating. Smerteplager fra ledd og muskler, hodepine, muskelsvakhet, søvnforstyrrelser og 
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sensitivitet for sanseinntrykk som lukt, lys og lyd er vanlig. I tillegg kan det opptre 
symptomer som nedsatt konsentrasjon, hukommelse og redusert evne til innlæring av nye 
ferdigheter (Wyller m.fl. 2006, Helsedirektoratet 2011). Andre symptomer kan være 
influensafølelse, sår hals, hovne og vonde lymfeknuter og hjertebank (Bjørkum, Wang og 
Waterloo 2009:1214). Symptomene kan bytte omfang, intensitet og karakter, det samme 
gjelder funksjonsevnen (Kreyberg 2008:5).  
Diagnosen bygger i dag på sykehistorien og gjenkjennes av det kliniske bildet, og utelukking 
av differensialdiagnoser. Det vil si at andre årsaker til utmattelse må være utelukket 
(Bjørkum, Wang og Waterloo 2009:1214). Dette er fordi utredning i laboratoriet ikke kan gi 
noen endelig diagnose (Kreyberg 2008:7). 
Alvorlighetsgraden varierer fra mild til svært alvorlig. Mild grad vil si en reduksjon på rundt 
50 % reduksjon i forhold til tidligere aktivitetsnivå, mens ved moderat grad er du stort sett 
husbundet. Ved alvorlig grad er man for det meste sengeliggende og ved svært alvorlig er 
man fullstendig sengeliggende og trenger hjelp til å dekke grunnleggende behov (Carruthers 
m.fl. 2011). 
2.2 Prognose og sykdomsforløp 
Forløpet i sykdommen kan utvikle seg forskjellig. Noen pasienter har sykdommen i ett år, 
mens andre er syke i mange år. Prognosen er bedre for barn og unge enn den er for voksne. 
Tidlig i sykdommen er det vanlig å oppleve en sterkt varierende symptomintensitet og 
aktivitetsnivå, men etter stabilisering er det vanlig med forbedring over tid. Det er vanlig at 
sykdommen stabiliserer seg før pasienten blir totalt sengeliggende. Det å presse seg fører til 
forverring som ofte forlenger sykdomsforløpet, og som da fører til en mer alvorlig form for 
sykdom. Derfor er det viktig med et tilpasset aktivitetsnivå for å ikke forverre sykdommen. 
Helsedirektoratet hevder at de fleste blir bedre på sikt, men at det ser ut til at pasienter som 
har vært syke over kortere tid har bedre prognose enn de som har vært syke lenge 
(Helsedirektoratet 2011). 
Sykdommen kan ofte forsterkes når de syke føler seg truet, dette kan for eks være når 
pasientene møtes med krav eller forventinger om aktivitet og deltagelse eller krav om dialog 
og samarbeide på andres premisser. Den syke har et behov for å bli forstått og behov for 
dialog, men det vil være vanskelig å gå i dialog med noen som ikke forstår sykdommens 
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begrensinger. Forståelse for pasienten vil være viktig for hvordan man kommuniserer med 
pasienten (Kreyberg 2008:9). 
2.3 Behandling: 
I dag finnes det ingen helbredende behandling, og det er lite dokumentasjon på lindrende 
behandling for pasientgruppen CFS/ME (Helsedirektoratet 2011).  
2.3.1 Kognitiv atferdsterapi  
Kognitiv atferdsterapi er en psykologisk behandling, hvor pasienten skal lære å identifisere 
dysfunksjonelle tanker og holdninger for så å utfordre disse. Dette vil bety bearbeidning av 
negative tanker om egen utmattelse (Bjørkum, Wang og Waterloo 2009:1214). Prinsippet vil 
være å trene sinnet og tankeprosesser for å bryte onde tankesirkler. Behandlingen har effekt, 
men den hjelper ikke alle (Bjørndal 2008:12-13). I kunnskapsrapporten ifra 2006 understrekes 
det at studiene av kognitiv atferdsterapi bare gjaldt pasienter med moderat grad av utmattelse 
(Wyller m.fl. 2006:24). 
2.3.2 Aktivitetsavspasering 
Pasienten skal være så aktiv som mulig, men unngå tilbakefall på grunn av overanstrengelse. 
Ved aktivitetsavpasning er det viktig å lære seg kroppens signaler og handle hensiktsmessig i 
forhold til disse. Dette er et tiltak som synes nyttig i en undersøkelse av pasienterfaringer 
(Bjørkum, Wang og Waterloo 2009:1214). 
2.3.3 Gradert treningsterapi 
Gradert treningsterapi betyr strukturert og veiledet fysisk aktivitet hvor målsetningen er en 
gradvis økning av utholdenhet. I kunnskapsrapporten hevdes det at gradert trening kan synes å 
redusere utmattelse, men det har ingen dokumentert effekt på depresjon eller livskvalitet 
(Wyller m.fl. 2006:25). En undersøkelse gjort av pasienterfaringer viser at gradert trening kan 
ha skadelig effekt (Bjørkum, Wang og Waterloo 2009:1215). 
2.3.4 Farmakologisk behandling 
Det finnes flere ulike medikamenter som har vært prøvet ut i behandling av CFS/ME, men det 
er hittil ingen sikre holdepunkter for å anbefale medikamentell behandling (Wyller m.fl. 
2006:26).  
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2.3.5 Immunmodulerende behandling 
Effekten av immunmodulerende behandling er usikker og behandlingen kan gi alvorlige 
bivirkninger (Wyller m.fl. 2006:6). Men nyere forskning viser at den immunmodulerende 
behandlingen Rituximab hadde god respons ved behandling. Responsen påvirket generelt alle 
symptomene ved CFS/ME. Mange pasienter hadde større eller moderat respons, definert som 
varig forbedring (Fluge m.fl. 2011). Rituximab er immunmodulerende medisin som reduserer 
antallet på B-lymfocytter. Medisinen er fremdeles bare på forskningstadie, og er ikke 
godkjent behandlingsform (Trandem 2011). 
2.3.6 Kosttilskudd  
Dokumentasjonsstyrken er gjennomgående lav. Noen studer viser effekt, mens andre gjør ikke 
(Wyller m.fl. 2006:33). 
2.3.7 Alternativ behandling  
Alternativ behandling er behandling som består av de tilnærminger og teorier som ikke er en 
del av det offisielle helsevesen på nåværende tidspunkt. Dokumentasjonsstyrken på studier i 
forhold til alternativ behandling er henholdsvis lav (Wyller m.fl. 2006:31).  
The Lightning Process er en form for alternativ behandling, som har skapt stor oppsikt i 
Norge. I følge Parker skal man lære hvordan hjerne og kropp kan samarbeide bedre for å 
påvirke ens helse og liv. Det finnes ingen informasjon med rimelighet som kan dokumentere 
om hvorvidt en person med CFS/ME kan forvente å bli bedre ved hjelp av Lightning prosess 
(Fredheim 2008:19). Nylig var det avvissoppslag i VG om tre personer som ble enda dårligere 
etter å ha deltatt på kurset (Svendsen 2012). 
2.3.8 Hvile og fullstendig skjerming og ro 
En undersøkelse av pasienterfaringer ved ulike tiltak viser at hvile og fullstendig skjerming og 
ro er ett av de nyttigste tiltak (Bjørkum, Wang og Waterloo 2009:1215).  
2. 4 Historie  
CFS/ME er en diskutert og omstridt sykdom som det har vært store uenigheter om. Medienes 
dekning og hvordan fagfolk har sett på CFS/ME gjennom tidene er interessant og har vært 
avgjørende. Psykosomatikerne har preget synet på pasientgruppen, dette kan ses i forbindelse 
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med forskning hvor kriteriene er så vide at psykisk syke blir inkludert (NHI 2011, Gjerpe 
2012). 
Når det gjelder navnet på sykdommen finnes det en rekke forskjellige betegnelser, dette er 
fordi det finnes uenighet om hva den underliggende årsaken til sykdommen er (NHI 2011). 
Opp igjennom tidene har det vært en stor diskusjon på om sykdommen er somatisk eller 
psykisk. Sykdommen hadde høy status da den ble ansett som somatisk og hadde navnet 
nevrasteni. Da psykiatrien tok over fikk den lav status, og denne har dominert mye av tiden 
(Fredheim 2008:4-5). Det er altså ulike meninger om det er fysiske eller psykiske forhold som 
virker inn ved CFS/ME (Stubhaug 2008:7). Slik har det oppstått mange forskjellig 
oppfatninger, og derfor også uenigheter om diagnosekriteriene, men nå anbefaler 
Helsedirektoratet nye og snevrere diagnosekriterier utarbeidet av Carruthers m. fl. (Gjerpe 
2012).  
De siste årene er sykdommen blitt en rimelig akseptert medisinsk tilstand, og en sykdom det 
er blitt satt mer fokus på, men det er fortsatt en del uenigheter (NHI 2011). I 2009 publiserte 
tidsskriftet Science forskning som viser klar sammenheng mellom det nye retroviruset XMRV 
og CFS/ME (Aanensen 2009). Som skrevet tidligere kom det høsten 2011 ny forskning om 
CFS/ME, denne forskningen tyder på at det kan være en autoimmun sykdom (Fluge m.fl. 
2011). Dette er et stort gjennombrudd for CFS/ME, og av stor betydning for fremtidig 
behandling av sykdommen. I denne studien var det ikke funnet XMRV viruset hos noen av 
pasientene, og det avkrefter derfor denne sammenhengen (ibid). 
2.5 Utfordringer 
Det er flere etiske problemstillinger ved CFS/ME i forholdet mellom behandler og pasient, og 
det oppstår ofte uenigheter.  ”Lideleser med subjektive symptomer uten objektive funn har lav 
medisinsk status.” (NHI 2011). Helsepersonell er ofte hjelpeløse i møtet med helseplager der 
årsakene er sammensatte og behandlingene har usikker effekt. Økt kunnskap kan bidra til en 
forbedret bedre dialog mellom behandler og pasient, der man respekterer hverandres ulike 
oppfatninger av sykdomsmekanisme, samtidig som man er i stand til å etablere ett samarbeid 
(ibid).  
Stormorken hevder at det i dag er svært få fagpersoner med god nok kompetanse om 
CFS/ME, og at omsorgsgivere trenger opplæring (2010:8). Kartleggingen til SINTEF viser at 
helsepersonell mangler kunnskap om hva som er god omsorg og behandling, og derfor får 
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pasientgruppen dårlige tilbud (Helsedirekotratet 2011). Rapporten viser at det er mangel på 
kunnskap om CFS/ME i sosial-, velferds- og helsetjenesten, og at få kommuner har tilbud 
som ivaretar behovene hos pasienter med CFS/ME. ”Flere av helseforetakene har ikke bygget 
opp noe spesifikt tilbud til pasienter med CFS/ME.” (Lippestad, Kurtze og Bjerkan 2011:2). I 
tillegg er det mangel på kurativ behandling av CFS/ME og på egnede behandlings-, 
rehabiliterings- og omsorgstilbud for de dårligst fungerende med CFS/ME (ibid).  
I SINTEF rapporten hevdes det at relativt få kommuner knytter tilbudet om oppfølging av 
denne pasientgruppen til hjemmetjenester, pleie og omsorg, og tilbud med 
institusjon/sykehjem.  
Det har lenge vært planer om tilbud for utredning og behandling for de aller sykeste. Helse 
Sør- Øst ble i 2009 gitt i oppdrag å etablere et nasjonalt tilbud til de aller sykeste ME -
pasientene med en størrelsesorden på 10 døgnplasser. Ullevål universitetssykehus ble bedt om 
å opprette disse ved ME/CFS- senteret, som et landsdekkende tilbud.  Problemet var at de 
ikke fikk driftsmidler til dette, og derfor ble det senere vedtatt at de skulle opprette to 
sengeplasser for utredning av de sykeste i stedet (41). Disse ble opprettet våren 2011 (Oslo 
universitetssykehus 2011). 
Brukerorganisasjoner peker på at de alvorligste syke er for dårlig til å ligge på sykehus fordi 
det blir vanskelig å få den skjermingen de trenger med hensyn til lys, lyd, støy etc. De hevder 
at et personale uten god nok kunnskap ikke vil ta nok hensyn til denne gruppens spesielle 
behov. Dette er for eksempel hjemmesykepleie som ankommer i tempo, dette blir en stor 
belastning for CFS/ME- pasienter. I tillegg er variasjon av personal en belastning. Dette fører 
til at pasientene må gjenta forklaringer for at de daglige rutinene kan bli gode opplevelser. For 
de som ikke orker, ikke kan snakke og i tillegg er sensitive for berøring og lyder/lys, kan 
rutiner som de fleste hjemmetjenester eller sykehjem praktiserer i dag, føre til vedvarende 
lidelser (Lippestad, Kurtze og Bjerkan 2011:42). De forteller hvordan stadig nye 
avdelinger/institusjoner og pleiere må opparbeide nødvendig erfaring på egenhånd for å kunne 
ta seg av alvorlig syke pasienter på en god måte (44). 
2.6 Omsorg og sykepleie 
I følge yrkesetiske retningslinjer skal en sykepleier ivareta den enkeltes behov for helhetlig 
omsorg (Sykepleierforbundet 2011). Sykepleie skal baseres på barmhjertighet, omsorg, 
respekt og grunnleggende menneskerettigheter. Sykepleiers grunnlag er respekten for det 
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enkeltes menneskets liv og verdighet. I følge yrkesetiske retningslinjer skal sykepleiere 
ivareta pasientens integritet, retten til omsorg, retten til medbesluttende og retten til å ikke bli 
krenket (Johannessen 2007:262). Retningslinjene sier også at sykepleier skal arbeide for en 
faglig og etisk forsvarlig sykepleie, tilpasset den enkeltes særegne situasjon (266). Målet med 
pleierens omsorg er knyttet til pasientens subjektive opplevelse av helse, velvære og livsmot 
(Kristoffersen 2005:52). 
Mennesker som har behov for sykepleie oppstår som følge av alder eller sykdom eller en ytre 
hendelse som fører til at pasientens ikke klarer å ivareta grunnleggende behov. Dorthea Orem 
beskriver sykepleie rettet mot å ivareta pasientens grunnleggende behov (ifølge Skaug, 
Kristoffersen og Nortvedt 2005:14).  Lov om helsepersonell m.v. (Helsepersonelloven) av 2 
juli 1999 nr 64 sier at helsepersonell skal utføre sitt arbeid i samsvar med de krav til faglig 
forsvarlighet og omsorgsfull hjelp som kan forventes ut fra helsepersonellets kvalifikasjoner, 
arbeidets karakter og situasjonen for øvrig (§ 4). 
2.6.1 Omsorg 
I oppgaven har jeg valgt å bruke Kari Martinsens omsorgsteori, denne passer bra i møte med 
CFS/ME pasienter fordi hun hevder at omsorg har med forståelse for andre å gjøre (2003:71). 
Hun hevder at forståelse for den andres situasjon er en forutsetning for å kunne handle 
omsorgsfullt, og at omsorg også er praktisk handling (ifølge Kirkevold 1998:171).  
Martinsen beskriver omsorg som et relasjonelt begrep mellom mennesker, basert på 
gjensidighet, felleskap og solidaritet. Hun mener at det er viktig med en holdning, som er 
preget av at omsorgsyter anerkjenner pasienten ut fra hans situasjon (Martinsen 2003:14 og 
71). 
Martinsen hevder at omsorg er innlevelse i situasjonen, og en faglig vurdering basert på 
kunnskap om lidelsens grunner, kombinert med tiltak som kan avhjelpe lidelsen.  Hun hevder 
at omsorg er både måten sykepleieren møter pasienten på, og måten sykepleier handler på 
(ifølge Kirkevold 1998:177). Menneskesynet har betydning for omsorg (Martinsen 2003:47).  
2.6.2 Sykepleie  
Pasientene vil ha behov for sykepleie, og sykdomsgraden vil være avgjørende for hvilke 
funksjonsnivåer og hjelpebehov pasientene har. Sykepleier kan hjelpe ved blant 
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annet tilrettelegging, pleie, ernæring, forflytning, medisinadministrering og observasjon 
(Helsedirektoratet 2011). 
Travelbees teori passer bra til pasientgruppen fordi den handler om at sykepleier ikke skal ha 
fordommer mot de ulike pasientene. Dette er viktig i forhold til CFS/ME. 
Hun er opptatt av helses subjektive side, og mener helse er individuelt. Dette vil si at en 
person har så god helse som han selv opplever at han har (Travelbee 2001:32). Sykepleier 
skal hjelpe å mestre sykdom og lidelse, for å gjøre dette er det viktig at pasienten føler seg 
forstått og at han ikke er alene (35). Travelbee hevder at det innledende møtet med pasienten 
er preget av stereotype oppfatninger av og forventninger til den andre. Sykepleiers oppgave i 
denne fasen er å være klar over hvordan disse oppfatningene preger hennes inntrykk av den 
syke personen, og å klare å bryte ut av denne kategoriseringen for å få øye på det særegne 
individet i pasienten (ifølge Kirkevold 1998:117). 
Travelbee hevder at personer med samme sykdom ikke nødvendigvis opplever den på lik 
måte. Mennesket er unikt, og har sine personlige erfaringer og historier.  For sykepleieren er 
det viktigere å kjenne til hvordan pasienten opplever sin situasjon, enn å forholde seg til den 
medisinske diagnosen, sier Travelbee (ifølge Kristoffersen 2005:77). Dette er viktig når det 
fremdeles er mye usikkert i forhold til det medisinske når det gjelder CFS/ME.  
2.7 Kunnskap og holdninger: 
2.7.1 Holdninger: 
 
Sykepleiers holdninger og væremåte kan gi pasienten en opplevelse av å bli møtt med 
omsorg. Helsearbeidere kan vise at vi tar pasienten på alvor og respekterer pasienten, 
ved å vise interesse for deres opplevelse av situasjonen (Kristoffersen og Nortvedt 
2005:156).  
Hvordan man omtaler pasienten på vaktrommet og ovenfor kollegaer er også viktig. Dette 
formidler budskap om respekt eller mangel på respekt for enkeltmennesket (ibid).  
Holdninger er lært, og er ofte vanskelig å avlære. ”Holdninger har en tankemessig/kognitiv 
komponent, hvordan vi tenker om en sak, en gruppe mennesker eller om samfunnsmessige 
forhold.” (Ohnstad 2004:233). I forhold til atferd handler det om hvordan man vil reagere 
med en bestemt type atferd ovenfor en sak eller en gruppe mennesker (ibid). 
Den omstridte sykdommen CFS/ME. 2012 
 
17 
 
 Holdninger dannes gjennom oppveksten og i den kulturen vi er en del av (Ohnstad 
2004:235). ”Faglige holdninger er stadig under endring, ofte fordi nye kunnskaper kommer 
til, og fordi det skjer endringer i samfunnets holdninger til hva som er riktig og galt, sunt, og 
usunt.” (239). ”Når nye kunnskaper kommer til, er det ikke sikkert de vinner igjennom i de 
holdningene som er etablert, fordi de kan true en faglig posisjon som er godt etablert.” (ibid). 
Det å bli utsatt for negative holdninger kan oppleves som mangel på bekreftelse og 
usynliggjørelse (243). 
Måten man møter den syke på gjennom blikk og holdninger har moralsk verdi i seg selv. 
Blikket kan vise forståelse, vennlighet og atmosfære som er viktig for den syke (Vetlesen og 
Nortvedt 1996:126). 
Profesjonsetikken gir helsepersonell en plikt til å hjelpe personer som lider, og i følge dette 
skal ingen miste en mulighet til en normal samfunnsdeltakelse på grunn av samfunnets 
organisering av medisinsk kunnskap og helsehjelp. ”Dette er relevant for pasienter med 
CFS/ME fordi ulike forestillinger hos hjelperen kan ha innvirkningen på helsehjelpen som 
tilbys.” (NHI 2011). 
2.7.2 Kunnskap: 
Teoretisk kunnskap fra sykdomslære er nødvendig for utøvelsen av kompetent sykepleie. 
”Fagområder som sykepleien henter teoretisk kunnskap fra for å vurdere og handle i 
sykepleiersituasjoner, betegnes her som basisfag eller støttefag.” (Kristoffersen 2005:226). 
Praktisk kunnskap, utgjøre en sentral del av sykepleiers kompetanse (235). Klinisk 
sykepleierkompetanse består av teoretisk kunnskap, praktisk kunnskap og etisk kunnskap 
(238).  
Det å ville hjelpe og det å kunne hjelpe er viktig når det gjelder omsorg. Aktiv handling reiser 
spørsmål om sykepleiers faglige kompetanse. Det er nødvendig å ønske å hjelpe, men ikke 
tilstrekkelig for at en sykepleierhandling skal være god eller riktig. I tillegg til gode hensikter 
er det viktig med solide fagkunnskaper og å være en dyktig utøver av faget (Kristoffersen og 
Nortvedt 2005:150). Bakgrunnsforståelse er nyttig når en skal etablere kontakt med pasienten 
(Kristoffersen 2005:58). 
Florence Nightingale hevder at den viktigste praktiske kunnskap for sykepleiere er å lære hva 
som skal observeres, og hvordan. Hun mener det er viktig å vite hvilke symptomer som 
Den omstridte sykdommen CFS/ME. 2012 
 
18 
 
indikerer bedring og motsatt, hvilke symptomer som er viktige og hvilke som ikke er det 
(ifølge Kristoffersen 2005:232). 
2. 8 Sykdomsopplevelse 
”Når pasienten møter helsearbeidere som bekrefter at de forstår hans sykdomsopplevelse 
opplever han seg møtt og sett som en hel person med sykdom.” (Kristoffersen 2005:58).  
Når sykepleieren skal møte pasientens sykdomsopplevelse, er det nyttig å ta utgangspunktet i 
livsverden. Livsverden er den enkeltes personlige og subjektive opplevelse av verden. Ved et 
slikt syn er det sykdomsopplevelsen en vil være opptatt av, ikke sykdommen i seg selv (59).  
I møte med helsevesen er det avgjørende for pasienten å bli trodd på og tatt på alvor. Det er 
viktig at pasienten opplever at opplysningene han selv kommer med og de beskrivelser han 
gir av sine plager, blir tatt i betraktning (68).  De som ikke får en klar medisinsk diagnose 
føler seg ofte mistrodd og begynner å tvile på seg selv. Når prøver og undersøkelser ikke 
avdekker symptomer som er forenelige med en klar medisinsk sykdomsdiagnose, kan 
pasienten få en følelse av at en holder på å bli gal og innbiller seg ting (69). Dersom 
sykepleier har fokus på den medisinske diagnosen kan det derfor være vanskelig, fordi den 
medisinske diagnosen sikter mot å gi en forklaring på pasientens aktuelle problem. Har 
sykepleier fokus på sykepleierdiagnosen vil denne rette seg mot å beskrive pasientens aktuelle 
tilstand eller situasjon så nøyaktig som mulig. Den vil beskrive pasientens reaksjon og atferd i 
forbindelse med konsekvensene av sykdommen (Skaug og Andersen 2005:208). Ut ifra dette 
er det lurt å ha fokus på sykepleierdiagnosen, fordi det fremdeles er så mye rundt den 
medisinske diagnosen som er uklart. 
En studie av Søderberg fra 1999 handler om kvinner med fibromyalgi som viser at kvinner 
strevde med å opprettholde sin egen verdighet. De opplevde at integriteten ble truet når de 
stadig ble møtt av negative holdninger og ikke ble trodd i møte med offentlige kontorer og 
behandlingsapparat. Det å ikke bli tatt på alvor og ikke bli møtt med respekt fra omgivelsene 
påførte disse kvinnene tilleggsbelastninger. Undersøkelser peker på at ulike diagnoser gir ulik 
status, det er alvorlig og tankevekkende når syke mennesker må kjempe mot omgivelsenes 
fordommer, i tillegg til sykdommen (ifølge Kristoffersen 2005:70). 
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3 METODE 
3.1 Litteraturstudie 
Jeg har valgt litteraturstudie i denne oppgaven. En litteraturstudie brukes når du vil undersøke 
kunnskapen som allerede eksisterer om en bestemt problemstilling. Det er litteratur som er 
funnet, vurdert og utvalgt på en systematisk måte. Når man arbeider med å samle kunnskapen 
som er tilgjengelig om en spesiell sak, snakker man også om å utforske ”state of art”. Innen 
for forskning er det mange eksempler på at man på forskjellig måter utarbeider litterære utsikt 
over eksisterende kunnskap. Ved en litteraturstudie skal man altså innsamle og analysere 
kunnskapen som allerede finnes om et emne (Fredriksen og Beedholm 2011:47). 
3.2 Kriterier for søk 
3.2.1 Inkluderings-/relevanskriterier 
Det var vanskelig å finne forskning som bare inkluderte pasienter med alvorlig grad av 
CFS/ME, det er derfor ikke ett kriterium. I forhold til pasientens omsorgsbehov velger jeg å se 
bort ifra de grunnleggende behov til pasientene, og legger i stedet fokus på hva pasienten selv 
definerer som sine største behov, dette definerer jeg nærmere i drøftingsdelen. Jeg har valgt 
artikler som er utgitt i vitenskapelige tidsskrifter. 
Stedsavgrensing: Jeg har avgrenset til nordiske og engelske artikler.  
Tidsavgrensing: I søkene avgrenset jeg tidsperioden ifra 2001-2011, da det finnes begrenset 
forskning om emnet. Det mest aktuelle er det nyeste som er skrevet om sykdommen, fordi det 
er en sykdom i utvikling, og stadig oppdatering. Derfor vil eldre forskning være lite relevant. 
Ut ifra dette har jeg kun valgt å bruke artikler jeg fant som var skrevet ifra 2007 og derfor 
mest relevante. 
3.2.2 Leseprosess 
For å finne ut hvilke artikler som var relevante leste jeg først overskriften på artikkelen, og så 
sorterte jeg ut etter å ha lest igjennom sammendragene. Først fant jeg 16 artikler som var 
relevante for temaet, og etter å ha lest sammendragene plukket jeg ut de mest relevante. Av 
disse 16 var det 8 som passet til tema på oppgaven. Deretter gikk jeg igjennom artiklene, og 
fant 4 artikler som passet best til kriteriene og problemstillingen, fordi de handlet om 
utfordringer i forhold til pasientgruppen, og la fokus på behovet til pasientene. Artikkelen 
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pasienterfaringer med ulike tiltak ved kronisk utmattelsessyndrom var en bra artikkel, men 
den var ikke relevant for problemstillingen fordi den handler om forskjellige behandlinger og 
ikke om omsorgsbehovet, denne valgte jeg å bruke i teoridelen i stedet. 
Kreyberg hevder at erfaringer er en nøkkel til å forstå og håndtere CFS/ME (Kreyberg 
2007:16). Derfor har jeg valgt forskningsartikler i forhold til pasienters og sykepleiers 
erfaringer med CFS/ME -pasienter. Jeg har også valgt å ta med artikler som omfatter 
pasientenes erfaringer fra møte med leger. Dette er fordi det finnes begrenset forskning om 
emnet, og det er relevant for sykepleier å lære av disse erfaringene. Erfaringer vil kunne bedre 
sykepleiers forståelse, og hjelpe med kunnskap om hvordan man kan møte pasientens 
omsorgsbehov. 
3.2.3 Metode 
I denne oppgaven har jeg valgt å fokusere på kvalitativ forskning, dette er fordi det er mest 
hensiktsmessig i forhold til problemstillingen min. Jeg vil finne forskningsartikler som går i 
dybden og som gir beskrivelser og erfaringer, slik at jeg får grundige og forklarende svar på 
problemstillingen min.  
Kvalitativ metode: Kvalitative studier går i dybden (Dalland 2000:74). Kvalitativ metode er 
forskningsstrategier som egner seg for beskrivelse og analyse av karaktertrekk og egenskaper 
eller kvaliteter ved de fenomener som skal beskrives.  De bygger på tekst, som representerer 
samtaler eller observasjoner. Denne metoden er bra å bruke for å presentere mangfold og 
nyanser, og den bygger på teorier om menneskets erfaringer og fortolkninger. Metoden 
handler mer om nye spørsmål enn om universelle sannheter (Malterud 2003:31). Man kan for 
eksempel utforske opplevelser, verdier, forventninger, tanker, holdninger, motiver og 
samhandlinger. I kvalitativ forskning brukes ofte spørsmål som hva og hvordan (32).  
Kvantitativ metode: Kvantitative metode bygger på nummeriske data i form av tallmaterialer 
(Malterud 2003:30). Denne type forskning kan deles inn i beskrivende og forklarende. 
Formålet med forskningen er å finne mer overflatisk informasjon om en større gruppe av 
individer, hendelser, situasjoner eller lignende, å undersøke noe i bredden. Interessen er å 
finne det som er felles og representativt for en større gruppe (Hassemén og Hassemén 
2008:85). Metoden kjennetegnet av bredde, det gjennomsnittlige, systematikk og fjernhet til 
feltet (Dalland 2000:74). 
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3.2.4 Søkeord 
 Jeg har brukt søkeordene CFS/ME, kronisk utmattelsessyndrom, CFS, cronic fatigue 
syndrome, ME, Myalgisk encefalopati, erfaring, nursing, myalgic encephalomyelitis og 
experiences. 
3.2.5 Søk i databaser: 
Jeg presentere databasene med søkeord hvor jeg har funnet litteratur, jeg søkte også i flere 
andre medisinske databaser uten funn. Jeg søkte i databasene Cinahl, Helsebiblioteket, Norart, 
bibsys, Medline.  Via helsebiblioteket søkte jeg i databasen: BIOMED central.  Funnene er 
presentert i tabellen under 
Databaser Søkeord/ 
kriterier 
Antall 
treff 
Antall 
relevante 
Navnet på artikkel og forfatter til 
artiklene jeg har valgt å bruke 
 
Cinahl, 
funnet i 
fulltekst 
via bibsys 
Experiences AND 
chronic fatigue 
syndrome AND 
Qualitative 
studies 
2001-2011. 
Peer reviewed 
journals  
84 3 Tittel: Identify and coping experiences in 
chronic fatigue syndrome: a synthesis of 
qualitative studies.  
Forfatter: Lillebeth Larun og Kirsti 
Malterud 
Tittel: Obstructions for quality care 
experienced by patients with chronic fatigue 
syndrome- A case study 
Forfatter: Ann Marit Gilje, Atle Söderlund 
og Kirsti Malterud. 
Helsebiblio
teket-
BIOMED 
Myalgic 
encephalomyelitis
  
2001-2011 
54 5 Tittel: Practice nurses view of their role in 
the management of chronic fatigue 
syndrome/myalgic encephalitis: a qualitative 
study 
Forfatter: Carolyn Chew-Graham.  
Norart, 
Funnet i 
fulltekst på 
me-
foreningen 
sin side. 
Myalgisk 
encefalopati 
6 2 Tittel: Erfaringer med pleie i instutisjon ved 
alvorlig myalgisk encefalopati 
Forfatter: Sidsel Elisabeth Kreyberg. 
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4 PRESENTASJON AV FUNN/TOLKNING 
Forfatter, 
land, 
årstall 
Hensikt Utvalg Metode Hovedfunn 
 
Sidsel 
Elisabeth 
Kreyberg 
Norge  
2007 
Hensikt var å finne ut 
hvilke ressurser 
institusjonene måtte få 
tilført for å kunne gi et 
adekvat tilbud til en 
alvorlig syk CFS/ME-
pasient. Formålet var å få 
en uttalelse om dette ifra 
en med erfaring rundt 
CFS/ME-syke pasienter. 
7 Instutisjoner som var 
kjent for å ha mottatt 
en svært syk ME-
pasient fikk spørsmål 
på mail. 
Erfaringen de hadde 
tok utgangspunkt i fem 
kvinner og to menn 
med pleietrengende 
CFS/ME. 
Kvalitativ 
studie 
Svarene er 
konsentrert spesielt 
om økonomisk 
støtte til fysiske 
tiltak, ekstra tid. 
Man ønsket fast 
stab med ett 
begrenset utvalgte 
pleiere, og 
veiledning både før 
og under oppholdet.  
Corolyn 
Chew-
Graham, 
England 
2009 
Målet er å utforske 
praktiserende sykepleiers 
forståelse og tro om 
CFS/ME og dens 
håntering/drift. 
Sykepleieres holdninger 
og erfaringer av 
pasientgruppen og dens 
håndtering må være 
utforsket for å forstå 
hvilke barrierer som 
eksisterer for å utvikle en 
rolle for pasienter med 
CFS/ME. 
29 praktiserende 
sykepleiere ble 
intervjuet. 
Kvalitativ 
studie 
Resultatene viser at 
sykepleierne hadde 
begrenset forståelse 
om CFS/ME, som 
de fleste hadde fått 
ifra kontakt med 
pasientene, venner, 
personalets 
erfaringer og 
media, i stedet for 
en formell læring. 
 
Kirsti 
Malterud, 
Ann Marit 
Gilje, Atle 
Söderlund 
Norge 
2007 
Målet er å utforske 
hindringer for god 
omsorg, fra erfaringer til 
pasienter. 
Data er skrevet ned 
ifra et gruppe møte, 
skriftelige svar og 
oppfølgingsmøte. 
Målbevist utvalg av 10 
kvinner og 2 menn i 
varierende alder. Disse 
var hentet fra en lokal 
pasientorganisasjon. 
Kvalitativ 
studie 
Pasientene sier at 
mangel på 
kunnskap kan være 
verre enn 
symptomene. 
Lillebeth 
Larun og 
Kirsti 
Malterud 
Norge 
2007 
Målet er å gi informasjon 
om pasienter og legers 
erfaringer med CFS/ME. 
De søkte i databasene: 
CINAHL, EMBASE, 
MEDLINE, PsycINFO 
og AMED. De fant 
806 titler, 26 av disse 
var relevante for 
studien, men bare 20 
ble inkludert i studien. 
Systematisk 
litteratur -
studie 
 
Det kommer frem 
at pasientene følte 
seg syke og i tillegg 
skyldige og avvist. 
De var opptatt av 
legenes forståelse 
og viktigheten av å 
få en diagnose. 
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4.1 Utdyping av forskningsartikler i forhold til problemstillingen: 
4.1.1 Erfaringer med pleie i institusjon ved alvorlig myalgisk encefalopati (ME)  
 Forfatter: Kreyberg, S.E.  
 Metode: Kvalitativ studie. 
 Hensikt: var å finne ut hvilke ressurser institusjonene måtte få tilført for å kunne gi et 
adekvat tilbud til en alvorlig syk CFS/ME- pasient. Formålet var å få en uttalelse om 
dette ifra en med erfaring rundt CFS/ME- pasienter. 
Ytre rammer: 
- Skjerming mot lys var et problem som ble nevnt, dette kan blant annet være et problem 
under stell. I de fleste institusjoner er det ikke tilrettelagt skjerming av lys, dette byr på 
utfordringer.  
- Temperatur og luftkvalitet ble også nevnt som et problem, fordi mange vanlige 
ventilasjonsanlegg ikke er gode nok. Det er viktig for den syke å holde jevn temperatur. 
- Undersøkelsen viste at det var ønskelig med fast stabil stab av færrest mulig personer. For 
pasientene er det vanskelig å forholde seg til flere personer. Det er også viktig i forhold til at 
det da er lettere for sykepleier å fange opp signaler som innvarsler forverring, og ta 
forholdsregler  
- Undersøkelsen legger stor vekt på mangel av tid og ressurser. All pleie, stell, osv tar lengre 
tid enn ved andre pasienter, noe som krever økt bemanning. Det å sette av nok tid til mating, 
ble som regel det største problem, dette var altså et ressursfordelingsproblem (Kreyberg 
2007:20-21). 
Det kom frem i artikkelen at de som drev aktiv rehabiliteringsarbeid hadde andre 
forventninger til pasientene. Dette førte til frustrasjon blant pasienter og pleiere. Ved CFS/ME 
er tankegangen motsatt av rehabilitering, tålegrensen må ikke presses for å oppnå resultater 
(23). 
Kunnskap: I følge Kreyberg mangler Norske medisinske profesjonelle generelt kunnskap og 
erfaring som trengs for å stille diagnose og for å håndtere CFS/ME. Emnet er også fraværende 
fra utdannelsen av sykepleiere og andre helsearbeidere (16). 
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I artikkelen hevdes det at for å kunne ivareta pasienten fysisk, psykisk og sosialt, forutsetter 
det en viss forståelse av diagnosen. Undersøkelsen viste at noen etterlyste bedre informasjon i 
god tid før pasienten ankom avdelingen, mens andre hadde fått tilstrekkelig informasjon fra 
pårørende. Flere etterlyser faglig rådgiving, kurs og seminarer. Det er viktig at personal som 
er involvert med CFS/ME pasienter får veiledning, da de må tenke annerledes enn hva som 
gjøres for andre pasienter i avdelingen, for eks: rehabiliteringspasienter, langtidspasienter, osv 
(21).  
I artikkelen blir det nevnt viktigheten av at personalet forstår sykdommen og er villige til å ta 
utfordringen. Problemene kan virke provoserende og personalet bør være foreberedt og i stand 
til å takle dette på en god måte. Det er viktig at personene er trygge slik at de er i stand til å se 
svingningene sykdommen har. Personalet har behov for dibriefing, noe som ikke er vanlig på 
sykehjem, men dette er en utfordring, og noe som det burde settes av midler og tid til (22). 
Det viste seg også at de som ikke hadde erfaring med CFS/ME-pasienter fra tidligere, ga i 
større grad ønske om medisinske begrunnelser for de tiltakene som skulle gjennomføres, 
enkelte uttrykte også en viss ambivalens til pårørendes sterke meninger (25).  
Kildekritikk: det er kun 7 institusjoner og 7 pasienter som undersøkelsen tar utgangspunkt i. 
Noen av institusjonene hadde ingen tidligere erfaring med CFS/ME, dette er en svakhet i 
studien. Det var vanskelig å finne ut om denne artikkelen var fagfellevurdert. Jeg sendte 
derfor e-post til forfatteren. Hun svarte at redaktøren av tidsskriftet ikke ville la den gå til 
fagfellevurdering fordi det ikke fantes mange kvalifiserte fagfeller innenfor emnet. Det var en 
kvalifisert sykepleier som tok denne avgjørelsen, hun ville gjerne trykke den og vurderte den 
selv. Den er også oversatt til engelsk og har vært presentert i kongress i London og den har 
gått verden rundt. Ut ifra dette velger jeg å bruke artikkelen. 
4.1.2 Practice Nurses’ views of their role in the management of chronic fatigue 
syndrome/Myalagic Encephalitis: a qualitative studie. 
 Forfatter: Corolyn Chew-Graham. m.fl. 
 Metode: Kvalitativ studie. 
 Hensikt: målet var å utforske praktiserende sykepleiers forståelse og tro om CFS/ME 
og dens handtering/drift. 
Kunnskap: Det kommer frem i artikkelen at sykepleierne hadde begrenset forståelse og 
kunnskap om CFS/ME, som de fleste hadde fått ifra kontakt med pasientene, venner, 
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personalets erfaringer og media, i stedet for en formell læring (Chew m.fl. 2009:1). De fleste 
hadde begrenset erfaringer i å arbeide med pasienter med CFS/ME og ingen eller ekstremt lite 
opplæring eller muligheter for opplæring. Alle var oppmerksomme på at de hadde for lite 
kunnskap om emnet. I forhold til forståelse av tilstanden var det noen som så på diagnosen 
som en fysisk sykdom, mens andre mente den var sammensatt av flere faktorer (4). Noen satte 
spørsmål ved loveligheten av CFS/ME symptomer (5). Denne artikkelen viser at det er stor 
usikkerhet blant helsepersonell. 
Siden mange sykepleiere i studien hadde begrenset kunnskap om CFS/ME, følte de et stort 
behov for opplæring til å dekke basis kunnskap som symptomer, presentasjon og diagnose. De 
ville ha en klar protokoll som de kunne følge (8). De etterlyste også formell opplæring i 
forhold til psykologiske intervensjoner/tilnærming. Chew hevder at sykepleierne må tro på 
tilstanden for å klare å behandle pasienten empatisk (9). Sykepleierne i studien følte seg 
usikre på deres nåværende kunnskap og det å bruke mer formelle psykologiske intervensjoner 
(7). 
Holdninger: De fleste i undersøkelsen var positive om pasientene de hadde møtt, de 
anerkjente CFS/ME som en psykisk og fysisk svekket tilstand med forklaring i biopsykososial 
modell. Noen sykepleiere hadde holdninger som var mindre forstående enn for andre kroniske 
sykdommer. Flere sykepleiere i studien brukte tydelig negative og nedsettende ord for å 
beskrive pasienter med CFS/ME (5). Diagnosen er sett på med noe skepsis blant mange 
helsearbeidere i studien, men det var ulike holdninger og meninger. Noen så på det å få 
diagnosen og bli merket som problematisk og potensielt stigmatiserende. De vurderte 
viktigheten av å holde åpne tanker og sinn og heller å fokusere på- og ta hånd om den lidende, 
uavhengig av grunnen eller merke/diagnosen.  
Noen av sykepleierne i studien mente at CFS/ME ikke var en sykdom, og mente at det ikke 
var passende for praktiserende sykepleiere å håndtere denne pasientgruppen. Noen hentydet 
indirekte at de ikke kunne klare å håndtere noe som syntes å være et mentalt helse problem 
(7). 
Uavhengig av deres syn på sykdomsårsaken, følte sykepleierne at det er en vanskelig sykdom 
å håndtere. Men de følte de kunne gjenkjenne og bruke måten de jobbet med andre pasienter 
på, som var direkte relevant til pasienter med CFS/ME. Sykepleierne vurderte at de hadde en 
mer empatisk tilnærmelse i å håndtere pasientgruppen enn andre profesjonelle og at dette 
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kunne være viktig. På grunn av deres forhold, rapporterte sykepleierne at pasientene betrodde 
seg til dem og delte informasjon (6). 
Ytre rammer: Selv om flere av sykepleierne i studien ikke syns det var relevant å jobbe med 
pasientgruppen, kunne de se flere hindringer som for øyeblikket eksisterer for å utvide deres 
rolle. Sykepleierne sier at de syns håndteringen av CFS/ME pasienter burde være i 
primærhelsetjenesten, men flere utrykket en interesse i å utvikle en rolle i forhold til 
pasientene. Sykepleierne sier at det er hindringer i forhold til utdannelse som trengs i 
samhandling med pasientgruppen. Spenningen med deres nåværende arbeidstyngde og 
økonomi ble også oppfattet som et hinder. De mente at arbeidsgiverne ville protestere, med 
mindre det var av økonomisk nytte (7).  
Kildekritikk: Det er positivt at det er brukt sykepleiere fra et vidt geografisk område, og at det 
er forfattere fra forskjellige profesjonelle og akademiske bakgrunner. En begrensing i studien 
er at responsen var lav, og mange sa nei til deltakelse på grunn av for lite kunnskap. Derfor er 
det ikke sikkert meningene ifra intervjuene ville vært likt alle andre praktiserende sykepleiere. 
Funnene i studien støtter opp om tidligere forskning (9). 
4.1.3 Obstructions for quality care experienced by patient with chronic fatigue syndrome 
(CFS)- A case study. 
 Forfatter: Ann Marit Gilje, Kirsti Malterud, Atle Söderlund. 
 Metode: kvalitativ studie  
 Hensikt: utforske hindringer for god omsorg, fra erfaringer til pasienter. 
Denne artikkelen legger vekt på forholdet mellom lege og pasient, og pasientens opplevelse 
av møtet med legene.  
Kunnskap og holdninger: Pasientene i studien sier at mangel på erkjennelse/bekreftelse kan 
være verre enn det å leve med symptomene (Gilje, Malterud og Söderlund 2008:37). Mange 
av deltakerne bemerket at selv om symptomene er forferdelige, er det verre å ikke bli trodd av 
legene. Pasientene som ble intervjuet fortalte at flere leger var mer opptatt av deres egen 
beslutning og mening enn å lytte til pasienten. De ville at legen skulle stille dem spørsmål, 
lytte til dem og ta dem seriøst, i stedet for å oppføre seg nedvergende og nedlatende. Men 
noen pasienter var også fornøyde, og mente at legene hadde trodd dem. En av pasientene 
forteller om en opplevelse hun hadde i møte med helsevesenet. Hun dro til akuttmottaket på 
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grunn av smerter som hun ikke realterte til CFS/ME. Når de på akuttmottaket hørte at hun 
hadde CFS/ME ble hun sendt hjem.  
Mange pasienter følte at legene satte for stor fokus på det psykiske eller at de bagatelliserte 
symptomene. De følte også at legenes interesse for dem og deres sykdom minsket etter hvert 
som tiden gikk og ingen behandling var funnet (38). 
I artikkelen hevdes det at legenes følelse av hjelpeløshet når det gjelder forklaringer ved 
kroniske sykdommer kan forandre oppførselen til legen. Legen kan da behandle pasienten 
nedvergende, og hindrer dermed kvalitet i omsorgen. Mange leger er ikke klare for å erkjenne 
CFS/ME fordi de syns det er en tvilsom diagnose. Funnene i artikkelen indikerer på at legene 
bør vite mer om hvorfor og hvordan diagnosen blir satt, de trenger generelt kunnskap om 
tilstanden (40). Pasientene i studien beskrev hvordan manglende kunnskap om tilstanden 
kunne føre til langvarig usikkerhet eller mishandling (36). Pasientene følte seg sviket og 
mistrodd når de søkte hjelp (39). Pasientene rapporterer om nedlatende holdninger og 
ignorering blant leger (41). 
Kildekritikk: Det var bare 5 av pasientene i studien som deltok i oppfølgingsmøte ett år 
senere, dette er en svakhet. Alle pasientene hadde fått diagnose på sykehus. Alle var medlem 
av pasientorganisasjon, kanskje pasienter som ikke er medlem hadde hatt ett annet syn. 
4.1.4 Identify and coping in chronic fatigue syndrome: a synthesis of qualitive studies 
 Forfatter: Lillebeth Larun og Kirsti Malterud 
 Metode: Systematisk litteraturstudie 
 Hensikt: Målet er å gi informasjon om pasienter og legers erfaringer med CFS/ME 
Kunnskap og holdninger: Denne artikkelen konkluderer med at pasientgruppen er utfordret 
når deres legitimitet av sykdommen er stilt spørsmål rundt (Larun og Malterud 2007:20). 
Denne studien viser at pasientene føler seg alvorlig syke, men likevel avvist og klandret av 
leger som har en annerledes forståelse av sykdommen enn dem (25). Pasientene og legene 
syns det var vanskelig når de ikke hadde noen objektive medisinske bevis (24). Mange 
pasienter i studiene følte skam og skyld når doktorene trodde at det bare var noe de innbilte 
seg. Dette kan føre til at de fikk mangel på tillit til legene (25). 
Kildekritikk: De har funnet 20 artikler, og artiklene er fra forskjellige land, noe som kan vise 
stor bredde av feltet.  
Den omstridte sykdommen CFS/ME. 2012 
 
28 
 
5 DRØFTING 
Jeg har valgt å legge fokus på hva pasienten selv sier om deres behov for omsorg i 
forskningen. Pasientene i Gilje sin studie fra 2007 utrykker et behov for 
erkjennelse/bekreftelse. De har et behov for å bli trodd, noe som flere av pasientene i de ulike 
studiene utrykker at de ikke blir. Studien til Gilje beskriver også hvordan nedverdigelse kan 
hindre kvalitet i omsorgen (Gilje, Malterud og Söderlund 2007). Studien til Larun bekrefter 
også dette, der sier pasientene at de føler seg klandret og avvist av leger som har en annen 
forståelse av sykdommen enn dem (Larun og Malterud 2007:25). I følge Gilje har kroniske 
syke behov for å bli møtt med verdighet og respekt (Gilje, Malterud og Söderlund 2008:40). 
Dette viser hvilke behov pasienten har. I drøftingen legger jeg fokus på omsorgsbehovet til 
pasient, og på hvilke utfordringer som ligger i å møte dette behovet. Jeg legger vekt på tre av 
temaene som gjentok seg i forskningen jeg fant. Utfordringene i forhold til å møte pasientens 
omsorgsbehov består i store grader av mangel på kunnskap, fordommer som preger 
holdningene og ytre rammer.  
5.1 Kunnskap 
I artikkelen til Chew sier sykepleierne at de hadde begrenset forståelse og kunnskap om 
CFS/ME. De fleste hadde fått kunnskap ifra kontakt med pasientene, venner, personalets 
erfaringer og media, i stedet for en formell læring. Den ene sykepleieren sier at hun vet så lite 
at man kunne skrevet det på et frimerke (Chew m.fl. 2009:1).  Disse studiene bekrefter at det 
er store utfordringer rundt kunnskap om CFS/ME. Dette bekreftes også av Kreyberg og 
Stormorken. Kreyberg forteller at emnet er fraværende fra utdannelsen av sykepleiere 
(Kreyberg 2007:16).  Samtidig hevder Stormorken at det er svært få fagpersoner med god nok 
kompetanse om CFS/ME (Stormorken 2010:8). I følge Kristoffersen er teoretisk kunnskap fra 
sykdomslære helt nødvendig grunnlag for utøvelsen av kompetent sykepleie. Teoretisk 
kunnskap som basisfag og støttefag kan hjelpe sykepleier å vurdere og å handle (Kristoffersen 
2005:226). Kristoffersen skriver også om hvordan ønske om å hjelpe ikke er tilstrekkelig for 
at en sykepleierhandling skal være god eller riktig (Kristoffersen og Nortvedt 2005:150). Ut 
ifra dette kan ikke sykepleier gi god nok sykepleie uten nok kunnskap. De yrkesetiske 
retningslinjer sier at sykepleie skal baseres på barmhjertighet, omsorg, respekt og 
grunnleggende menneskerettigheter (Johannessen 2007:23). Sykepleie vil derfor inkludere å 
møte pasienten med omsorg. Dersom pasienten får dårlig sykepleie, kan det tolkes som at 
pasienten ikke blir møtt med omsorg.  
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Brukerorganisasjoner forteller hvordan avdelinger/institusjoner og pleiere på egenhånd må 
prøve å opparbeide nødvendig erfaring for å kunne ta seg av alvorlig syke pasienter på en god 
måte (Lippestad, Kurtze og Bjerkan 2011:44). Dette bekrefter at det er mangel på kunnskap. 
Er kunnskap nødvendig for sykepleier for å møte pasientens behov for omsorg? En pleier i 
studien til Kreyberg skriver at for å kunne ivareta pasienten fysisk, psykisk og sosialt, 
forutsetter en viss forståelse rundt den medisinske diagnosen (Kreyberg 2007:21). Dette er 
vanskelig når mye er uklart rundt CFS/ME. Helsedirektoratet hevder at helsepersonell 
mangler kunnskap om hva som er god omsorg for denne pasientgruppen (Helsedirektoratet 
2011). Martinsen hevder at omsorg er innlevelse i situasjonen og en faglig vurdering basert på 
kunnskap om lidelsens grunner, kombinert med tiltak som kan avhjelpe lidelsen (ifølge 
Kirkevold 1998:177). Ut ifra Martinsen sitt syn på omsorg vil det være vanskelig å møte 
pasientens omsorgsbehov uten nok kunnskap om den medisinske diagnosen. Samtidig har 
sykepleieren med seg grunnleggende kunnskap fra utdannelsen som kan hjelpe i møtet med 
pasientgruppen.  
Travelbee sin teori bygger på at sykepleier ikke skal ha fordommer mot de ulike pasientene, 
og hun er opptatt av helsens subjektive side (Travelbee 2001:32). Hun mener at hvert 
menneske er unikt (57). Det å bruke Travelbees teori om at sykdom og lidelse er personlige 
erfaringer (ifølge Kirkevold 1998:122) kan være viktig når det er mye rundt den medisinske 
diagnosen som er uklart. Ved å være opptatt av pasientens subjektive side, kan det være 
lettere å klare å holde fokus på pasientens problemer (Travelbee 2001:41). Travelbee hevder 
at det innledende møtet med pasienten ofte er preget av stereotype oppfatninger. Da er 
oppgaven til sykepleier å være klar over hvordan disse oppfattningene preger inntrykket av 
den syke, og klare å bryte bort fra dette, for å se det særegne individet (ifølge Kirkevold 
1998:41). Dersom sykepleier bruker disse kunnskapene, kan sykepleier da klare å møte 
pasientens behov for omsorg? Flere av eksemplene i boken til Jelstad, og funn i forskningen 
som blir nevnt nedenfor viser at sykepleier ikke klarer å møte pasienten som et unikt 
menneske, og se pasientens subjektive side. 
I studien til Chew vurderte sykepleierne viktigheten av å holde åpne tanker og sinn og heller å 
fokusere på og ta hånd om den lidende, uavhengig av grunnen eller merke/diagnosen (Chew 
m.fl. 2009:7). Ut ifra dette kan sykepleierne klare å gi omsorg uavhengig av den medisinske 
diagnosen. Dette viser at kunnskap ikke alltid er nødvendig for å møte pasientens 
omsorgsbehov.  
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5.2 Holdninger 
Kristoffersen hevder at sykepleiers holdninger og væremåte kan gi pasienten en opplevelse av 
å bli møtt med omsorg (Kristoffersen 2005:156). I følge Kristoffersen er sykepleiers 
holdninger viktige for hvilken omsorg pasienten får. Flere sykepleiere i studien til Chew 
brukte negative og nedsettende ord for å beskrive pasienter med CFS/ME, og diagnosen ble 
sett på med skepsis av mange. Et eksempel på dette er en kommentar ifra en sykepleier i 
studien. Hun forteller hvordan hun blir oppgitt over pasientene. Når hun tenker på pasienter 
med CFS/ME, lurer hun hva som er i veien med dem? Hun får lyst å riste i dem (Chew m.fl. 
2009:5). Et eksempel på holdninger preget av fordommer er dette sitatet fra boken til Jelstad. 
”Ja, disse ME-pasientene. Går brannalarmen, så tenker jeg de løper, jeg.” dette er utalt av en 
norsk lege (Jelstad 2011:139). I følge Kristoffersen vil pasientens omsorgsbehov ikke bli 
ivaretatt, da sykepleierne i studien til Chew tydelig viser holdninger preget av fordommer og 
stereotype oppfatninger. Typiske fordommer er antagelse av at CFS/ME ikke er en virkelig 
sykdom, og at det er noe pasientene innbiller seg. Et klart eksempel på dette er min 
pasientsituasjon ifra praksis og fortellinger ifra boken til Jelstad.  I min opplevelse på 
sykehjemmet ble pasienten sendt til psykiatrisk sykehus. Jelstad forteller om Hege i boken. 
Hun er sengeliggende, svært sensitiv for lys, lyder og begynner å få problemer med å tygge og 
svelge mat. Sykehuset hevdet at hun kan spise selv, og at det er unødvendig med flytende 
føde eller ernæring via sonde. Legene mener Hege er psykisk syk, og nekter å legge ned 
nesesonde på henne slik at hun får den ernæringen hun trenger (Jelstad 2011:40-41).  
I historien om Hege konkluderte Helsetilsynet med at hun ikke hadde fått den omsorgsfulle 
hjelpen hun har krav på i helsepersonelloven (106). Dette viser at Hege ikke fikk ivaretatt sitt 
omsorgsbehov. 
I følge yrkesetiske retningslinjer skal sykepleier ha ansvar for en sykepleierpraksis som 
fremmer helse og forebygger sykdom (Sykepleierforbundet 2011). Fortellingen om Hege 
viser at sykepleier ikke fremmer helse, og derfor ikke følger yrkesetiske retningslinjer. I dette 
tilfellet var avgjørelsen tatt av legen, men den viser hvordan pasienten ikke får hjelp til å 
ivareta grunnleggende behov. Dorthea Orem beskriver sykepleie som rettet mot å ivareta 
pasientens grunnleggende behov (Skaug, Kristoffersen og Nortvedt 2005:14). I denne 
situasjonen blir ikke pasienten trodd og dette viser at pasienten ikke får ivaretatt sitt 
omsorgsbehov.  
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En sykepleier i studien til Chew forteller at hun ser på klokken og tenker, vi har alle 
problemer, kom over det (Chew m.fl. 2009:7). Dette med holdninger kommer også frem i en 
kommentar ifra en pasient i studien til Gilje. Hun sier at hun noen ganger møter så arrogante 
holdninger at hun blir skremt av dem (Gilje, Malterud og Söderlund 2008:38).  
Kan kunnskap påvirke holdningene til sykepleier? Ohnstad mener at når nye kunnskaper 
kommer til, er det ikke sikkert de vinner igjennom i de holdningene som er etablert, fordi de 
kan true en faglig posisjon som er godt etablert (Ohnstad 2004:239). Det er kommet mange 
endringer innenfor helsevesen de siste årene, og CFS/ME er også blitt en mer akseptert 
medisinsk tilstand (NHI 2011). Men Ohnstad skriver at det kan ta tid før holdningene endres. 
Ut ifra dette kan kunnskapen man har forme holdningene, derfor er kunnskap viktig for å gi 
omsorg. Dette er viktig fordi når man blir utsatt for negative holdninger kan det oppleves som 
mangel på bekreftelse og usynliggjørelse (Ohnstad 2004:243). Undersøkelsen til Chew viser 
at flere sykepleiere har holdninger preget av fordommer mot pasientgruppen. Ut ifra dette kan 
det da tolkes at pasientene ikke får møtt sitt behov for omsorg ved at de opplever 
usynliggjørelse og mangel på bekreftelse. Kreyberg skriver at de som ikke hadde erfaring med 
CFS/ME- pasienter fra tidligere, ga i større grad ønske om medisinske begrunnelser for de 
tiltakene som skulle gjennomføres, enkelte uttrykte også en viss ambivalens til pårørendes 
sterke meninger (Kreyberg 2007:25). Dette kan være med på å bekrefte at kunnskapen 
påvirker holdningene. Min historie ifra praksis om hvordan sykepleierne baktalte pasienten 
viser holdninger preget av lite kunnskap og mangel på respekt for pasienten. Hvordan man 
omtaler pasienten på vaktrommet og ovenfor kollegaer formidler budskap om respekt eller 
mangel på respekt for enkeltmennesket (Kristoffersen og Nortvedt 2005:156). Kroniske syke 
har behov for å bli møtt med verdighet og respekt (Gilje, Malterud og Söderlund 2008:4).  
Kreyberg skriver at den syke har et behov for å bli forstått og behov for dialog, men det vil 
være vanskelig å gå i dialog med noen som ikke forstår sykdommens begrensinger. Ut ifra 
dette vil det da være vanskelig for pasientene å kommunisere når deres behov for omsorg ikke 
blir møtt (Kreyberg 2008:9). Et eksempel på dette kan være å vise respekt for pasientens 
ømfintlighet for lyder. Jelstad skriver om en situasjon der pasienten ikke fikk forståelse, dette 
var da legen gikk inn til Kristine på sykehuset, han tok ingen hensyn og snakket til henne med 
vanlig stemme (Jelstad 2011:54). 
I artikkelen til Maltrud og Larun forklarer pasientene at de føler seg avvist og klandret av 
leger som har en annerledes forståelse av sykdommen enn dem. Mange pasienter i artikkelen 
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sier at de ikke følte seg trodd og at legen mente det var noe de innbilte seg, dette gjorde at 
pasientene følte skam og skyld, og det førte også til mangel på tillit (Larun og Malterud 
2007:25). Pasientene i studien til Gilje forteller også om mangel på erkjennelse/bekreftelse og 
det å ikke bli trodd av legene. De forteller at dette kan være verre enn å leve med symptomene 
(Gilje, Malterud og Söderlund 2008:37). I studien til Søderberg fra 1999 uttrykker pasientene 
noen av de samme behovene. Den handler om kvinner med fibromyalgi som viser at de 
strevde med å opprettholde sin egen verdighet, da de ble møtt av holdninger med fordommer, 
og ikke ble trodd av det offentlige (ifølge Kristoffersen 2005:70). Å ikke bli trodd kan være 
utfordrende og vanskelig, og det er en viktig del av deres omsorgsbehov. Kristoffersen skriver 
at i møte med helsevesenet er det avgjørende å bli trodd og tatt på alvor (Kristoffersen 
2005:68). Pasientenes i disse forskningsartiklene har en opplevelse av at de ikke får ivaretatt 
sitt omsorgsbehov godt nok. Martinsen er opptatt av at forståelse for den andres situasjon er 
en forutsetning for å kunne handle omsorgsfullt, og at omsorg også er en praktisk handling 
(ifølge Kirkevold 1998:171). I følge Travelbee er det viktig at pasienten føler seg forstått og 
ikke alene for å kunne mestre sykdommen (Travelbee 2001:35). Dette understøtter at det 
ligger en stor utfordring i forhold til det å gi omsorg til pasientgruppen, og at pasientene ikke 
får ivaretatt sitt omsorgsbehov dersom de ikke blir trodd.  
En historie fra boken til Jelstad handler om Kristian. Søsteren til Kristian gikk inn på rommet 
hans, da han var innlagt på sykehus. Hun forteller at synet som møtte henne er noe hun aldri 
kommer til å glemme.  
Det var akkurat som de bare hadde slengt han fra seg i sengen. Hodet lå bakoverbøyd, masken 
la bakpå hodet, sonden som var festet i masken, var selvfølgelig sklidd ut. Så lå han der, med 
sol rett i ansiktet, og han ristet (Jelstad 2011:143). 
Martinsen er opptatt av at forståelse for den andres situasjon er en forutsetning for å kunne 
handle omsorgsfullt (ifølge Kirkevold 1998:171). Ut ifra historien om Kristian viser ikke 
sykepleier forståelse og ut ifra Kari Martinsen handler sykepleier derfor ikke omsorgsfullt. 
Ulike forestillinger hos hjelperen kan ha innvirkningen på helsehjelpen som tilbys (NHI 
2011). Dette vises tydelig gjennom historien om Kristian. En annen opplevelse Kristian hadde 
med helsevesenet bekrefter også dette.  Kristian nekter å bruke heis ved mobilisering fordi 
han hevder at det er en belasting som forverrer smertene. Helsepersonell nekter da å hjelpe 
Kristian, og han må derfor be pleierne ringe familien hver gang han har avføring, fordi 
ledelsen nekter pleierne å stelle han (Jelstad 2011:127).  
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Det er ikke slik at alle sykepleiere er like. En historie i boken til Jelstad viser at noen 
sykepleiere tar pasientene på alvor. Søsteren til Kristian forteller om hvordan ledelsen på 
sykehjemmet hadde laget en plan for han. Denne valgte primærsykepleierne å ikke være med 
på, fordi de mente den var for drastisk (Jelstad 2011:126). Den avgjørelsen viser at 
primærsykepleierne i denne historien ville ivareta pasientens behov for omsorg, noe som viser 
holdninger preget av respekt og forståelse. Men det som skjer når sykepleierne ikke vil være 
med på planen er at ledelsen henter inn nye folk som ikke kjenner Kristian for å utføre planen. 
Denne nye planen førte i ettertid til at Kristian ble sykere (ibid). Historien viser at Kristian 
ikke blir trodd av ledelsen, og at hans omsorgsbehov ikke blir ivaretatt.  
I følge yrkesetiske retningslinjer skal sykepleier ivareta den enkeltes behov for helhetlig 
omsorg (Sykepleierforbundet 2011). Flere av historiene viser hvordan pasienten ikke får 
ivaretatt sitt behov for omsorg. Samtidig er det i dag blitt en mer akseptert medisinsk 
diagnose, hvor helsedirektoratet anbefaler nye retningslinjer (NHI 2011, Helsedirektoratet 
2011). Dette kan bidra til at sykdommen blir mer akseptert. 
5.3 Ytre rammer  
Pasientens omsorgsbehov når de møter betingelser i de ytre rammene er viktig.  
5.3.1 Blir pasientene møtt med rammer som ikke er tilrettelagt for dem i institusjon? 
Det er mangel på egnede behandlings-, rehabiliterings- og omsorgstilbud for de dårligst 
fungerende med CFS/ME. Få kommuner har tilbud som ivaretar behovene hos pasienter med 
CFS/ME, og flere av helseforetakene har ikke bygget opp noe spesifikt tilbud til 
pasientgruppen (Lippestad, Kurtze og Bjerkan 2011:2). Ut ifra dette tolker jeg at stedene ikke 
er tilrettelagt bra nok for pasientgruppen, og at de ikke dekker omsorgsbehovet til pasientene. 
Helsedirektoratet mener at pasientgruppen får dårlige tilbud (Helsedirektoratet 2011). Dette 
bekreftes også i artikkelen til Kreyberg. 
I artikkelen til Kreyberg blir temperatur og luftkvalitet ble nevnt som et problem, fordi mange 
vanlige ventilasjonsanlegg ikke er gode nok. Det er viktig for den syke å holde jevn 
temperatur (Kreyberg 2007). Dette er fordi pasienten har problemer med 
temperaturreguleringen som fører til vekslende varme- kuldefølelse (Wyller 2006 m.fl., 
Helsedirektoratet 2011).  
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Sensitivitet for sanseinntrykk som lys er vanlig ved CFS/ME (ibid). Skjerming mot lys var 
også et problem som ble nevnt i studien til Kreyberg, dette kan blant annet være et problem 
under stell. I de fleste institusjoner er det ikke tilrettelagt skjerming av lys, dette byr på 
utfordringer (Kreyberg 2007:20).  
I artikkelen til Kreyberg kom det frem de som drev aktiv rehabiliteringsarbeid hadde andre 
forventninger til pasientene. Ved CFS/ME er tankegangen motsatt av rehabilitering, 
tålegrensen må ikke presses for å oppnå resultater (23). Ut ifra denne artikkelen til Kreyberg 
kan det tokes at de ytre rammene ikke er tilrettelagt, og det vil da være vanskelig å beskytte 
pasientene fra lyd og lys og ta hensyn til deres spesielle behov. Dette viser at pasientene i 
denne studien ikke blir møtt med tilrettelagte rammer. 
Cathrine Eide Westerby har CFS/ME og er blogger. Hun skriver at hun nekter å bli innlagt på 
sykehus fordi hun ikke stoler på at hun får den omsorgen og behandlingen hun trenger, hun er 
redd for å bli sykere av sykehuset (Westerby 2011). Hennes opplevelse viser at hennes 
omsorgsbehov ikke blir godt nok ivaretatt. 
Brukerorganisasjoner peker på at de alvorligste syke er for dårlig til å ligge på sykehus fordi 
det blir vanskelig å få den skjermingen de trenger med hensyn til lys, lyd, støy etc. De hevder 
at et personale uten gode nok kunnskaper ikke vil ta nok hensyn til denne gruppens spesielle 
behov (Lippestad, Kurtze og Bjerkan 2011:42). Dette peker på at rammene ikke er tilrettelagt 
for pasientene og at det ikke ivaretar omsorgsbehovet. Brukerorganisasjoner skriver også at 
rutiner som de fleste hjemmetjenester eller sykehjem praktiserer i dag fører til vedvarende 
lidelser for pasienten (42). Dette er historiene om Kristian et eksempel på. 
Samtidig har det skjedd endringer det siste året og de to sengepostene er endelig blitt opprettet 
(Oslo universitetssykehus 2011). Dette viser at det skjer endringer, og pasientene blir bedre 
sett i dag. Cathrine var skeptisk til sykehus, men senere ble hun innlagt på en av disse 
sengeplassene. Hun forteller om positive opplevelser ifra oppholdet, og om personell som tok 
henne på alvor, brukte lave stemmer og viste respekt. Hun forklarer at det var en stor forskjell 
på å forholde seg til leger og sykepleiere som hadde kompetanse om CFS/ME. Hun forteller 
at hun fikk omsorg, og at de tok hensyn til henne. Et eksempel hun nevner er at personell ikke 
plutselig raser inn på rommet og setter på lyset i taket (Westerby 2011). Dette viser at 
endringer er i ferd med å skje, men samtidig er dette bare to sengeplasser, og det dekker ikke 
behovet til pasientgruppen, men det er en begynnelse. 
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5.3.2 Ressurser og tid 
Undersøkelsen til Kreyberg legger vekt på mangel av tid og ressurser. All pleie, stell, osv tar 
lengre tid enn ved andre pasienter, noe som krever økt bemanning (Kreyberg 2007).  Dette 
viser at det mangler tilrettelegging for pasientgruppen, og ressursene er en utfordring. 
Et annet eksempel på mangel av ressurser er at Ullevål fikk i oppdrag å etablere 10 
sengeplasser til denne pasientgruppen. De fikk ikke driftsmidler til dette, og det ble derfor 
senere vedtatt at de skulle opprette to sengeplasser for utredning av de sykeste (Lippestad, 
Kurtze og Bjerkan 2011:41). Dette viser at det er utfordringer rundt det økonomiske og 
finansiering.  I følge SINTEF rapporten er det få kommuner som knytter tilbudet om 
oppfølging av pasientgruppen til hjemmetjenester, pleie og omsorg, og tilbud med 
institusjon/sykehjem(41). Dette kan bety at pasientene ikke får de tilbudene de burde, og at 
kommunene ikke har god nok kunnskap om sykdommen.  
I 2008 åpnet CFS/ME senter på Ullevål Universitetssykehus. Jelstad skriver at den første uken 
kom inn over 70 henvendelser, men at de kun hadde kapasitet til å ta inn 30 av dem, og det 
ble fort en lang venteliste med opp til flere måneder ventetid (Jelstad 2011:147). Ut ifra dette 
er det ikke god nok kapasitet i tilbudet.   
I artikkelen til Chew bekreftes dette med ytre rammer. Sykepleierne sier at de syns 
håndteringen av CFS/ME pasienter burde være i primærhelsetjenesten, men flere utrykket en 
interesse i å utvikle en rolle i forhold til pasientene. Sykepleierne i studien sier at det er 
hindringer for å utvide deres rolle. Det mest synelige er spenningen med deres nåværende 
arbeidstyngde. Flere av dem oppfatter også økonomi som et hinder. De mente at 
arbeidsgiverne ville protestere, med mindre det var av økonomisk nytte (Chew m.fl. 2009:7).  
Dette er det samme som sykepleierne i Kreyberg sin studie nevnte. Det kommer frem i 
undersøkelsen at for at sykepleierne skulle klare å prioritere CFS/ME-pasientene, var ekstra 
personale nødvendig. De mente at det alternativt måtte opprettes egen CFS/ME avdeling. 
Sykepleierne i Kreyberg sin studie etterlyser mer kunnskap og opplæring (Kreyberg 2007: 22-
23). Dette tyder på at pasientene blir sendt på steder der den faglige kompetansen ikke er 
spesialisert til CFS/ME.  
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6 KONKLUSJON 
Det ligger store utfordringer i å møte pasientens omsorgsbehov, forskningen og teorien viser 
at mange pasientene ikke får ivaretatt sitt behov. Holdningene og kunnskapene til 
sykepleierne er en stor utfordring. Teorien og forskningen jeg har funnet viser at det er for lite 
kunnskap. Det viser at mange sykepleiere har holdninger preget av stereotype oppfatninger og 
fordommer, men det er også noen som har holdninger preget av respekt og forståelse. 
Samtidig er det viktig å huske på at det er noen år siden disse artiklene ble skrevet, og det har 
skjedd en del endringer i helsevesenet.”I et fagfelt som vokser raskt, kan det være nødvendig 
å si noe om hvorvidt litteraturen er tilstrekkelig i oppdatert lys av dagens situasjon.” (Dalland 
2000:69). Dette er vanskelig fordi det kom ny forskningen om CFS/ME i høst, og etter dette 
har det ikke vært ny forskning om emnet. Cathrines opplevelse på sykehuset viser at det 
finnes noe bedre kompetanse i dag, men flere avisoppslag i 2012 viser at det fremdeles er et 
aktuelt tema. Det er viktig for sykepleierne å få god opplæring om symptomer, spesielle 
behov og lignende som er avgjørende for å kunne gi god omsorg til denne pasientgruppen. I 
fremtiden vil det derfor være viktig å ha med god opplæring om CFS/ME i 
sykepleierutdanningen. Det vil også være behov for ny forskningen for å finne ut om 
sykepleiers holdninger er endret, og om det finnes bedre kunnskap blant helsepersonell i dag.   
Det er også viktig at de ytre rammene er tilrettelagt, slik at pasientene får egnede tilbud. 
Teorien og forskningen viser at det er mangel på egnende tilbud for de alvorlig syke, og at de 
ytre rammene er ikke tilrettelagt godt nok. Når pasientene blir møtt med rammer som ikke er 
tilrettelagt for dem kan det føre til at de ikke føler seg tatt på alvor. Samtidig har det skjedd 
endringer det siste året, og det finnes nå 2 sengeplasser som er tilrettelagt for de alvorligste 
syke. Dette viser forbedringer og fremgang. 
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